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諭　文
出生前検査をめぐる論点
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はじめに
　出生前検査やその結果としての選択的中絶の
問題は，生命倫理の重要なテーマであるばかり
でなく，女性や障害者，社会一般に対して深刻
で複雑な影響を及ぼしてきた。体外受精・胚移
植，胎児組織の利用，冷性幹細胞の利用，ク
ローン技術，生殖細胞の遺伝子操作など，生殖
科学技術の世界で次々に起きる事態に人びとの
関心は高まってきている。一方出生前検査の問
題に関しては，先進国ではすでに解決済みであ
るかのような論調さえみられる。たとえば米本
は，出生前診断による中絶の是非論は80年代を
通して整理され，「カップルの自己決定に一切
を委ねること，これが先進国の社会が到達した
課題への解答である」と述べ，集団スクリーニ
ングや選択的中絶が優生政策として受け入れら
る可能性があるのは，近代化過程にある発展途
上国であると論じている。［米本，2000］だが，
先進国では出生前検査の問題は本当に人びとの
合意を得た問題なのだろうか。出生前検査の普
及や技術開発が，人びとや社会に与える影響は
問題なしとされたといえるのだろうか。
　本稿では，出生前検査をめぐる問題はけっし
て解決済みでなく，むしろ今この検査の影響を
直接受ける人びとの議論が出そろい始めた段階
であるという認識の下で，出生前検査が広く普
及しているアメリカでの議論を手がかりとして
論点整理を試みる。その場合，女性，障害者，
障害者の親それぞれがこの検査をどのように受
け止めているかという視点から検討する。
　論点整理の前に，まずアメリカでの出生前検
査の普及状況を知るために，出生前スクリーニ
ングのシステムが最も整備されているといわれ
るカリフォルニア州の現状を見ておきたい。
出生前スクリーニングの現状　カリ
フォルニア州の場合
　カリフォルニア州では，州保健サービス局の
「一次ケア・家族保健」という部署の中に，
「遺伝病部」（Genetic　Disease　Branch：GDB）
が置かれ，遺伝病や「先天性欠陥」〈birth　de・
fect）に関する各種の遺伝サービスやスクリー
ニング検査が実施されている。GDBの使命は，
「遺伝性，先天性疾患によってもたらされる障
害と死の情緒的，金銭的負担を減らすことによ
り，カリフォルニア住民に奉仕すること」であ
り，「各種のスクリーニング・プログラムの運
営，質がよく費用効率性の高い遺伝サービスを
提供するための基準を設けること」がその主な
業務内容となっている。［GDB：HomePage］
　GDB自身が「米国で最大かつ最も包括的」
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とか，「世界最大」などと自画自賛する遺伝
サービス・プログラムは，大別すると，ハイリ
スク集団を対象とするプログラム（出生前診断
プログラムとテイ・サックス病予防プログラ
ム），新生児スクリーニング，出生前スクリー
ニング・プログラムの三種類に分けることがで
きる。［GDB：Program　Frequently　Asked　Ques－
tions，］
　（1）出生前診断プログラム
　出生前診断プログラムは，35歳以上の妊婦を
リスク集団とみなし，超音波診断と羊水穿刺
（妊娠13～20週）または絨毛検査（妊娠10～12
週）を用いて，胎児の遺伝病や「先天性欠陥」
を発見するものである。羊水検査の場合，ダウ
ン症やトリソミー18は99％，二分脊椎症もほと
んどが発見できるとされている。GDBはこの
検査の意義として，「検査法の安全性や正確性
を信頼できるようになったことで，多くの家族
が安心を得られる知識をもって妊娠に取組み，
望むだけの数の疾患をもたない子供の出産を選
択できること」をあげている。1976年のサービ
ス開始から95年11月までに，54万3000人以上の
妊娠が検査を受け，そのうち3％が「異常」で
あり，1995年1年間では約4万8000人が検査を
受け（リスクのある妊婦総数は約7万6000人で，
受診率は61％），1557件の「先天性欠陥」児を
発見している。
　1995年7月からは，後で述べる拡大AFP検査
というスクリーニング検査が開始されたことに
伴い，35歳以上の女性は最初に出生前検査とス
クリーニング検査のどちらかを選択できること
になった。
　〔2｝テイ・サックス病予防プログラム
　テイ・サックス病は両親から1つずつ，計2
つのテイ・サックス病劣性遺伝子を受け継いだ
場合に発症し，1つだけ受け継いだ場合は発症
せず保因者となる。誕生後6ヶ月頃までは正常
で，その後急激に悪化し，3～5歳までに死に
至る神経系疾患である。
　GDBが主に行うのはテイ・サックス病遺伝
子平門者スクリーニングである。リスクのある
集団とみなされているのは，全てのユダヤ人
カップル，ユダヤ人の血統をもつ人，パート
ナーがユダヤ人である全てのカップルである。
その理由として，ユダヤ人（とくに東欧に祖先
を持つユダヤ人）の間でテイ・サックス病の保
因者率が，非ユダヤ人に比べはるかに高いとい
うことがあげられている（ユダヤ人が27人に1
人であるのに対し，非ユダヤ人は200人に1人）。
またルイジアナ州のケージャン人（フランス系
カナダ人の移住者）もユダヤ人と同程度の下下
丁丁を示しているので，検査を受けるべき対象
とされている。
　検査は妊娠前の健康な個人やカップルに対し
て行われるが，両親が保因者で妊娠している場
合，テイ・サックス病の胎児を見つける出生前
検査も行われている。
　㈲新生児スクリーニング・プログラム
　新生児スクリーニングは，出生後病院を退院
する前に，フェニルケトン尿症，ガラクトース
血症，甲状腺機能低下症，鎌形赤血球貧血症や
その他のヘモグロビン症の有無を検査し，陽性
の結果が出た場合，食餌療法やホルモン療法，
その他の治療につなげるというものである。
1995年には，54万2000人（カリフォルニアの年
間出生数のほぼ全数）が検査を受け，疾患が発
見されたものは360人であった。
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　（4）出生前母体血清スクリーニング・プログ
　　ラム
　1986年に，GDBはαフェトプロテイン
（AFP）という胎児由来の蛋白質の母体血中濃
度を調べることで，妊娠中の胎児の神経管欠陥
を発見するためのスクリーニング・プログラム
を導入した。神経管欠陥には無脳症，二分脊椎
症，脳瘤症などがあるが，このスクリーニング
は，これらの疾患があるとAFP濃度が高くな
ることに着目した検査であり，これにより無脳
症のほぼ全部，二分脊椎症の約80％が発見でき
たとされている。またAFPの値が低いと染色
体異常（ダウン症とトリソミー18）の確率が高
いということから，染色体異常の一部も発見で
きたとされている。
　1995年7月からこの母体血清AFP検査は大
幅に変更され，AFPの他に，ヒト絨毛性ゴナ
ドトロピンと非結合型エストリオールという胎
盤で生成されるホルモンの値を母体血清検査の
対象に加えることになった。これはダウン症や
トリソミー18の発見率を高めようとするもので
ある。通常この検査は「トリプル・マーカー・
スクリーニング」と呼ばれるが，カリフォルニ
アでは「拡大AFPスクリーニング」という名
称が使われている。GDBはこの検査によって
ダウン症とトリソミー18の胎児の60％を発見で
きるとしている。
　検査の対象は，妊娠15～20週で出生前ケアを
受けている妊婦であるが，当初は35歳未満の女
性にサービスが提供された。これは35歳以上で
は母体が高齢であると言う理由で直接出生前診
断と羊水穿刺に進む方が望ましいとされたから
であるが，35歳以上でもスクリーン検査を望む
女性が多かったので，全ての年齢の妊婦にサー
ビスを提供することになったという経緯がある。
　この血液検査で，「スクリーン陽性」（一定基
準より障害をもつ確率が高い）と判定された場
合，フォローアップ・サービスとして遺伝カウ
ンセリングや詳細な超音波検査と羊水穿刺によ
る確定診断を行うことになっている。またこの
検査は，腹壁欠損のある胎児の発見や何らかの
産科処置が必要な状態（双生児，妊娠時期の計
算違い，胎児死亡，低出生体重によるリスク）
を発見するのにも役立つとされている。
　1986年の検査開始以来96年までに，300万人
以上の妊婦がこのプログラムに参加し，約21万
2000人がスクリーン陽性の結果を受け，うち約
12万8000人が州公認施設で出生前サービスを受
けた。1999年の1年間では，対象妊婦野州49万
6000人に対して検査利用者数は36万人であり，
利用率は72．6％で，利用率は年々上昇している
（86年開始時は41％）。また検査の結果発見さ
れた障害胎児は，染色体異常459件，神経管欠
陥は202件，腹壁欠損は113件で，計774件で
あった。
　GDBは，二分脊椎症に関して出生前スクリ
ーニング検査の費用効率計算を行い，「二分脊
椎症の生涯ケア平均経費は25万8000ドルである
から，この種の先天性欠陥の予防による経費節
約総額は約1億1500万ドルであった」としてい
る。ただし，二分脊椎症のケア経費の算定根拠
にはふれていない。
　⑤　その他のプログラム
　新生児スクリーニングでフェこルケトン尿症
（PKU）が発見された児童の場合，食餌療法に
より障害をもつことなく成長することができる
が，その結果「母体PKU」という新しい公衆
保健問題が生じてきた。これは，PKU因子を
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もつ女性が管理された食餌療法をしないで妊娠・
した場合，胎児が精神遅滞，先天性心臓疾患，
その他の疾患をもつリスクが高いという問題で
ある（ただし，その胎児は通常PKUではない
とされている）。そこで，出産年齢のPKU因
子をもつ女性の永続的追跡システムの確立，リ
スクを知らせ「不幸な結果」を予防するための
PKU女性への教育と情報提供のためのキャン
プの開催などを内容とするプロジェクトが開始
され，1989年に「母体PKUプログラム」が正
式に発足した。．
　この他新生児に重度貧血や心臓欠陥，脳損傷
などをもたらす可能性のある蝕型溶血症を発
見し早期の治療につなげるために，法律により
全ての妊婦がRh型血液検査を受けることを求
められており，GDBはRh疾患の全てのケー
スについて各病院から報告を受けることになっ
ている。
　以上がカリフォルニア州GDBによって提供
されている遺伝サービスの概要である。GDB
の管理者は，「GDBは誇り高い達成の歴史をも
つ…我々は当州め全ての市民に具体的利益を送
り届け，現実の人間の苦痛や苦悩を減少させて
きた…我々は継続的に，きわめて質の高い世界
最大のスクリーニング・プログラムを運営して
きた。我々は遺伝病患者にかかる経費を削減し
てきた」と自己評価している。さらに「我々は
部が設置されて以来いくつもの新しい費用効率
の高いスクリーニング・プログラムを確立して
きた。今日再び新しい医療・情報技術が重要な
費用効率の高い改善を可能にするようになって
いる」とし，その成果として「ダウン症の発見
率を大幅に向上させる新しいスクリーニング・
プログラム」をあげている。だが，母体血清ス
クリーニング（拡大AFPスクリーニング）や
出生前診断の結果，胎児に障害があると分かっ
た場合，どれだけの胎児が中絶されているか，
また検査を受けったことで女性たちにどのよう
な心理的，社会的影響が生じているかといった
ことには，全くふれていない。［GDB：Branch
Chief］
女性の立場＝幻影としての「安心」
　カリフォルニア州の出生前スクリーニング・
プログラムの妊婦向けパンフ・レットでは，その
冒頭に「全ての女性は自分の胎児（生まれてく
る子供）の健康と先天性欠陥の可能性を気にし
ています。拡大AFP血液検査は一部の先天性
欠陥の発見に役立ちます」という文章が出てく
る。その少し後には「この検査を受けるか受け
ないかは，女性自身が決定します」と書かれて
いる。　［The　Cahfornia　Expanded　AFP　Screen－
ing　Program，1995］しかしこの検査がもたらす
結果についての事前知識なしにこのパンフレッ
トを読んでも，検査を拒否する気にはならない
であろう。なぜなら，そこには，必要なら遺伝
カウンセリングを受けるこど，検査法と検査時
期，見つかる可能性のある「先天性欠陥」，「陽
性」という結果が出た場合のフォローアップ検
査（確定診断），およびそれにかかる費用につ
いて簡単に書かれているだけであり，もしも
「欠陥」が見つかった場合「欠陥」そのものを
治療する方法はなく，それを承知で子供を産む
かそれとも中絶を選択するかという厳しい状況
に置かれることには，一切ふれていないからで
ある。
　ケトラーとパークは，出生前検査を経験した
女性たちに関する研究のまとめの中で，「健康
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という結果が保証される，リスクのない妊娠の
追及は，親にとって身体的心理的コストを伴わ
ないのが理想であろう。出生前検査はその両方
を強いている」と述べ，さらに「患者は，出生
前診断がコントロールの幻想だけを与えること
を絶望と共に学び，怒りさえ感ずる。それは胎
児の未発見の欠陥や出産時外傷の恐怖を追い払
うことはできず，通常は疾患をもつ胎児を健康
な赤ん坊に変えることもできない。ユリシーズ
のように，親になろうとするものは，二つの悪
行のましな方を，しかも一度でなく何回も選択
することを強いられる」と述べている。
［Kolker，　and　Burke，1994］親になろうとする
女性は，検査を受けるか受けないかを決めなけ
ればならい。検査によって「悪い」結果が出れ
ば，再度選択をしなければならない。ケトラー
たちによると，検査は次の三つの結果をもたら
す。（1）「陰性（すなわち，よい）検査結果を得
て安心する。最終的に問題が起きても，親は準
備ができていない」。（2）「陽性（すなわち，悪
い）結果を得て，胎児を中絶するか，ある程度
の障害を持つことが確実な胎児を産むかを決断
しなければならない」。（3）「曖昧な結果（子供
への影響が軽い，遅れている，分からないなど
の結果）を得て，胎児が何を抱えているかを知
らないまま決断しなければならない」。
　女性たちはこのような不安と緊張を強いる
（その可能性のある）検査をなぜ受け入れるの
だろうか。プレスとブラウナーは，カリフォル
ニア州の母体血清AFPプログラムに関して，
なぜ女性たちの多くがこの検査を容易に受け入
れているかを解明しようとして，出生前医療ケ・
アを受けていた40名の妊婦にインタビューを行
い，その結果を分析している。［プレス，ブラ
ウナー，1994］対象となった妊婦のうち検査を
受け結果が陰性のものが36人，検査を拒否した
ものが4人であったが，分析の結果，人種や階
層などの文化的要素よりも，当局による情報の
提供方法や内容が検査の受け入れを増加させる
最大の要素であったと指摘している。
　プレスたちによると，妊婦へのAFP検査に
関する看護スタッフの説明はルーティン化され
ていて，検査の受け入れだけを目標にしている
ようであった。たとえば「とても簡単な血液検
査です」，「AFPは州政府が決めた検査です」，
「全ての人に検査を勧めています」，「強制では
ありませんがお勧めします」といった説明が行
われていた。これらはただ妊婦を安心させるこ
と，あるいはとにかく受けさせることだけを意
図している言い方である。一方，発見される可
能性のある「異常」については，「脳または脊
柱の成長不良」「赤ちゃんの異常を見つけるた
めの検査」「赤ちゃんの成長を見る検査」と
いったきわめて曖昧な表現が使われていた。看
護スタッフとの面談で，「これらの先天異常が
生理的・情緒的問題や家族の絆にどんな影響を
もたらすか，あるいは陽性の結果が出た場合に
本人が直面せざるを得ない選択の問題に関する
話合いはなかった」。「中絶」や「妊娠の中断」
といった言葉は妊婦を緊張させるという理由で，
意識的に避けられているようであった。妊婦の
側から質問するということもほとんどなかった。
　妊婦たちは先に述べたようなパンフレットを
受け取っていたが，彼女たちはその内容をほと
んど覚えていなかった。すなわちAFP検査が
対象とする疾患名，結果が陽性の場合の精密検
査の種類，検査の自発性のいずれについても，
曖昧に記憶しているか，誤解しているかのどち
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らかであった。たとえば，二分脊椎症について
症状や予後を知っているものが10％いたが，そ
の全てがその疾患をもつ入を個人的に知ってい
たのである。陽性であった場合の次の検査を
知っているものは半分以下，また3分の1は州
条例に基づいているので検査は義務だと誤解し
ていた。要するに，高い検査受け入れ率は女性
たちが検査の内容をよく理解し納得した上での
選択を反映するものではなかったのである。
　それでは女性たちはAFP検査に何を期待し
ているのであろうか。女性たちの多くは，検査
に当って説明されなくても，検査によって発見
される胎児の「異常」は治療法のないものだと
いうことは知っていた。しかし，ほとんどの人
は検査で良好の結果が出れば安心できるから検
査を受けたと答えていた。中絶の可能性を考慮
していた人はきわめて稀であり，多くは検査の
結果によって何らかの対応を迫られることを認、
めたがらなかった。プレスたちは，「出生前検
査の問題を詳しく知ると浮かび上がってくる問
題は，必ずしも女性に知らされていない。それ
は女性自身の理解度と一致しており，たとえ中
絶しないとしても，中絶を話題にしたくないと
いう女性の願望に沿っている。このため妊婦た
ちの沈黙やフィクションが集団的なものになっ
ていると理解されるべきである」と結論づけて
いる。
　プレスたちの研究から，多くの女性は「安心
を得るための儀式」として，すなわち「健康」
という安心の保証書を授与されることを期待し
て，出生前スクリーニングを受けていることが
分かる。実際，ほとんどの女性が「スクリーン
陰性」というとりあえずの保証書は手にできる
のである。それだけをみれば，女性たちに出生
前検査についての本質的理解が欠けていようと，
胎児の障害が発見された人や偽陰性で障害児を
出産した人を除き，出生前検査のおかげで，多
くの女性は安心という成果を手にしていると言
えそうである。羊水穿刺などの確定診断の場合
も同じであって，大多数は異常なしという「よ
い結果」を得るのだから，検査結果がでるまで
の多少の不安はあっても，「安心の保証」とい
う看板が大きく揺らぐことはないと言えるので
はないか。だが，出生前検査という技術の普及
は，検査結果がよかろうと悪かろうと，また
「ハイリスク」とされる女性だけではなく，全
ての妊娠，全ての女性に影響を及ぼし，女性の
妊娠経験のあり方を変えているという議論があ
る。ロスマンの「仮の妊娠一過去そして現
在一」という論文は，そうした議論の代表的な
ものである。［ロスマン，1994］
　ロスマンは，次のようにいう。「羊水穿刺の
ような試練を経験することは，たとえ検査結果
がよいものであったとしても，女性に何らかの
影響を与えるのではないか。妊娠後期に何が起
こるかわからないという不安は妊娠前期に暗い
影を落としている…多くの女性に聞き取り調査
をした結果，妊娠に新たな事態が生じているこ
とが確かめられた。胎児のいない妊娠がそれで
ある。そのため，妊娠を気づかれないようにマ
タニティウエアを着るのを避けて毎日少しずつ
膨らむお腹を大きなセーターで隠すという，冷
たい沈黙が始まっていた。夢を断つ恐れをいだ
きながら，最初のかすかな胎動にも気づかない
ふりをしたり無感動を装い，ひたすら検査結果
を知らせる電話を待っていた」。
　ロスマンは，女性の妊娠経験そのものが出生
前診断を含む生殖科学技術によって大きく変え
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られていると指摘する。女性にとっての妊娠経
験は本来「自分の体の一部が他の存在となって
いくという，ゆっくりした分離の過程」であり，
誕生の瞬間に始めて内部の物体が別の人格を
持った何物かになるように感じられる過程であ
る。女性にとって出産は，回りの人が感じるよ
うな，赤ん坊が外の世界に到着し仲間入りした
という感じではなく，分離の時である。これに
対して，出生前診断や生殖医療技術は，出産の
瞬間ではなく，妊娠中の女性から胎児を引き離
し，妊娠そのものから女性を引き離してしまっ
た。医療技術から見れば，胎児は羊水中に浮か
ぶ外部から検査可能な患者にすぎない。そこで
は胎児は母親の生命との関係の中でのみ成長す
る存在ではなくなっているのである。それゆえ
女性にとっての妊娠経験は，妊娠の経過ととも
に胎児との関係を徐々に実感していくという経
験ではなく，「男性と同じように分離の時から
始まり，そして（意識することによってのみ）
絆が結ばれていく」というものになってしまっ
ている。妊娠経験は，自分の身体が何かを生み
出していく過程として実感されるのではなく，
技術によって管理され，検査結果を示されて初
めて実感できるものにすりかえられてしまって
いるのである。
　出生前検査技術は，「女性の体は単に胎児が
成長する場所，悪く言えば胎児の成長の邪魔
者」という考え方をもたらした。この考え方は，
妊婦の生き方，生活スタイルに大きな影響を与
えることになる。リップマンは，「提案された
全ての出生前検査を受け，飲酒と喫煙をやめ，
母親学級に通い，栄養管理を始めることは，立
派で『責任ある』（白人で中産階級の）女性が
妊娠と分かった時の『赤ちゃんのための心得』
になっている。さらに奇形をもつ子供を避ける
ことができたのに出生したら，それは『後悔す
べきこと』であって，単なる不運ではすまされ
ない」と述べている。［リップマン．1994］出
生前検査では，胎児は妊婦とは別の存在とされ
る。責任ある妊婦は胎児の利害を守るための規
則や義務に従うべきであり，胎児の健康を守る
ためには何でもする，すなわちどんな検査でも
受ける存在となる。そこで，たとえば女性は染
色体異常の発生そのものには何の責任もないが，
検査もせず，あるいは検査を受けて染色体異常
児（「健康」とみなされない存在）を出産する
ことは，責任を放棄した行為とみなされてしま
うのである。それゆえ，出生前検査が与える
「安心」とは，責任をまっとうできないのでは
という妊婦の不安を解消することなのである。
　胎児に障害があると分かった時，中絶するか
否かという選択に関しても，医療の側は，より
「安心」できる技術の開発に余念がない。羊水
穿刺という技術は，欧米において1960年後半か
ら中絶合法化が進む中で，広く普及することに
なった。胎児に障害がみつかっても「安心」し
て中絶ができることがこの技術を使う大きなメ
リットとされたのである。しかし，初期に開発
された羊水穿刺という技術は，妊娠中期になら
ないと正確な診断ができないため，より危険性
の高い中期申絶という問題を抱えていた。そこ
で羊水穿刺を妊娠14週以前（妊娠初期）でも可
能にする技術や，妊娠9週というより早期に診
断可能な絨毛生検という技術が開発され初期中
絶が可能になると，逆に中期中絶は妊婦に与え
る心理的ダメージが大きく，大きな問題がある
と言われ始めた。初期の出生前検査なら，影響
が小さくそれだけ「安心」して受けられるとさ
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れたのである。しかし，不妊治療のための体外
受精と胚移植技術が開発され，分割を始めた受
精卵から細胞を分離して検査する受精卵診断
（着床前診断）が可能になると，今度は，中絶
そのものが心理的，倫理的，社会的，法的に問
題があるとされ，受精卵診断の最大のメリット
は，問題の多い中絶を回避できるという点に求
められることになった。
　こうした技術の開発過程をみると，中絶の意
味づけがきわめてご都合主義的に変えられてい
ることに気がつく。すなわち，かつて「安心」
の根拠とされていた中絶が，今日では「不安」
の根拠とされ始めているのである。
　出生前検査を受けて「健康」な子供が生まれ
たとしても，その「健康」は出生前検査が与え
てくれたものではない。検査など受けなくても
その子供は同じ状態で生まれてきたはずである。
出生前検査はあくまで障害のある胎児を発見す
る技術であり，胎児の健康を保証するものでは
ない。出生前検査が保証する「安心」はあくま
で幻影でしかないが，それを最大のよりどころ
として出生前検査は普及しているのである。
障害者の立場　思慮なき選択への懸念
　選択的中絶を前提とする出生前検査が臨床の
場で広く使用されているという現実に対して，
これまで障害者からの議論はそれほど活発であ
るとはいえなかった。その理由の1つに，とく
に欧米における障害者運動が女性の権利運動と
の関係で，微妙な政治的立場におかれていたと
いう点があげられる。たとえば，障害者運動の
活動家であるブランパークは，「障害者権利運
動が全体としてこの問題に包括的に取り組むの
はまだこれからである」とした上で，「この運
動が出生前検査と選択的中絶に対する立場を鮮
明にしなかった，より重要な理由は，この運動
が，全く正当な理由から，中絶論争において一
方を支持していると見られる姿勢をとりたくな
かったことである…多数の障害者はプロチョ
イス派であり，実際女性障害者は女性非障害者
と同じように，中絶を利用する権利をもつ必要
をおおよそ認めている…この運動のジレンマ
は，中絶が，障害者がこの世界に加わることを
防ぐのに用いられており，我々のうちの多数が
中絶を合法的にしておくことを望んでいること
である」と述べている。［Bulumberg，1994］
　けれども，出生前検査が適応となるリスクの
範囲が次第に拡大され，さらに全ての妊婦を対
象にしたスクリーニング検査が普及し，一方で
遺伝子研究の進展とともに検査で発見可能な遺
伝性疾患の数と種類が急速に増加する中で，出
生前検査と選択的中絶がこれまで障害者を差別
してきた社会のあり方を温存し強化するもので
しかないという明確な批判が展開されるように
なってきた。
　出生前検査が障害者たちにどう受け止められ
ているかという点に関して，興味深い報告書が，
バイオエシックスの研究機関であるヘイステイ
ングスセンターによってまとめられている。
［Parens，1999］『出生前遺伝検査に対する障害
者の権利からの批判』と題されたこの報告書は，
障害者権利運動家，障害問題研究者，生命倫理
学者，遺伝学者，遺伝カウンセラーを集めて取
り組んだ2年間プロジェクトの成果である。プ
ロジェクト主任のパレンズは，プロジェクトの
目的について，次のように書いている。「我々
は，遺伝検査への障害者からの批判についての
十分な議論が，他者の見方を相当変えるか，あ
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るいは他者の見方によって変えられるかという
ことを突き止めようとして，この論争に関わる
全ての当事者が，容認できる検査と容認できな
い検査を区別するという点で同意できる枠組を
見いだそうと努めた」。しかしこの報告書では，
最終的に合理的な検査と不合理的検査の間のど
こに境界線を引くかということだけでなく，境
界線を引くこと自体についても全体の合意を得
ることができなかった。その結果，この報告書
は，障害者からの批判とそれに対する出生前検
査容認派からの反批判を整理する内容となって
いるのである。
　障害者権利運動の擁護者たちはヘイスティン
グスセンター・プロジェクトで何を主張したの
だろうか。報告書では，障害者からの批判は次
の3つにまとめられている。（1）選択的中絶は，
障害の形質を否定するだけでなく，その形質を
もつ人への否定的差別的態度を表現している。
（2）出生前検査は，親が子供の完全性を保証した
り作り出したりできるという「幻想と錯誤」に
根をもっている。（3）出生前検査は障害児やその
家族に関する誤った情報によって推進されてい
る。報告書では，（1）を「表現派の主張」，（2）を
「親の態度派の主張」と名づけている。以下で
それぞれの主張とそれに対する反批判をみてい
こう。
　（1）表現派の主張
　この主張の核心は，障害形質について否定的
な選択を促す出生前検査は，同じ形質をもちな
がら生きている人の価値を引き下げる有害な
メッセージを表現しているというものである。
それは形質という人間の部分に過ぎないもので
人聞全体を代表させ，ある形質をもつというだ
けで人間全体を消し去ろうとしているのであり，
現に生活している障害者に対して，「あなた方
は本当は生まれる値打ちがない」というメッ
セージを伝えているのである。
　表現派の主張は単純明快であり，それだけに
強い説得力をもっている。出生前検査が障害者
がこの世に生まれ出ることを阻止するという結
果を招いていることは，疑うことができないか
らである。
　これに対して，出生前検査容認派はいくつか
の反批判を行っている。1つは，検査を受ける
個々の女性や家族は，遺伝情報を求めるさまざ
まな動機や理由があり，自分の生活設計に合わ
せて選択しようとしているだけであり，障害者
を傷つける「メッセージ」を送ろうという意図
はもっていない，というものである。第2は，
不特定の理由での中絶は認めながら，特定の理
由での中絶（選択的中絶）だけを否定するのは
おかしいというものである。この反批判は，障
害者の多くがプロチョイス派であり中絶そのも
のは容認しているという点をついて，実際には
不特定の理由による中絶などは存在せず，全て
何らかの特定の理由に基づいて中絶は行われる
のだから，障害者の選択的中絶批判は結局全て
の中絶に異議を唱えることになると主張する。
第3は，選択的中絶は発達中の胎児の健康を保
護するという道徳的義務を果たしていないとい
う批判に対して，生まれた子供と胚や胎児の間
には道徳的地位の相違があり，生まれて以後は
どんな形質をもっていても親は子供を愛し世話
する義務を負うが，生まれるまでは「親」では
ないのだから，胎児が障害を持つことを理由に
親にならない判断をしてもよいという主張であ
る。
　だが，これらの反批判は障害者の主張の核心
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への批判にはなっていないように思われる。第
1に，障害者は出生前検査の存在が，現に生き
ている障害者たちに大きな不安と屈辱を与えて
いる事実を指摘しているのである。第2に，問
題の本質は，不特定理由の中絶と特定理由の中
絶を区別できるかではなく，望んだ妊娠の中絶
と望まない妊娠の中絶を区別できるかというこ
とである。障害者は，望んだ妊娠での障害を理
由とする中絶を問題としているのである。第3
に，胚や胎児は人間としての道徳的地位をもた
ないという議論は，特定の障害形質を標的とし
て胎児を選別するという問題を，人の生命はい
つ始まるかという問題にすりかえてしまってい
る。
　（2）親の態度派の主張
　この主張は，よい親になるとはいったいどう
いうことなのかという問いかけから出発する。
よい親とは，最善を尽くして授かった子供の特
徴を尊重し享受し愛し養育し，その中で子供と
どんな関係を作り出すかに関心を向ける親であ
ろう。子供をその子と違う誰かに変えるとか，
他の了・供と違っていると嘆くことが親のやるべ
き仕事ではない。親が自分の子供の完全性を保
証したり作り出したりできるという考えが幻想
や錯誤であると気づけば，親になるという経験
にとって本当に重要なことは何かを認識できる
ようになるであろう。
　この見方にたつと，出生前検査は，親に，胎
児の特徴の1つに過ぎない障害という特徴だけ
に日を向けさせ，子供の他の多くの特徴が，楽
しみや誇りを与え，また人を悩ませ面倒でもあ
るようなさまざまな可能性を与えてくれること
を忘れさせてしまう。出生前検査は，障害者た
ちが・一貫して批判してきた医療モデルのやりか
たで，子供の生物学的運命を決めさせようとし
ているのである。
　出生前診断技術が親の態度に与える影響を警
戒する人たちは，「選択的心性」の浸透と拡大
を懸念している。そうした技術は，子供を「授
かりもの」とか「目的そのもの」としてではな
く，子供の商品化，子供を生産物として扱うと
いう方向へ我々を導いている。「選択的心性」
が進み，何でも選択し統制できるという態度を
人びとがもつようになっている。しかしそれに
よって，我々はヒトという種の本質的脆弱性を
認めたがらなくなり，統制不可能な出来事の現
実を受け容れる文化的能力や受け容れようとす
る気持ちを衰退させ，危険に対処する社会の弾
力性を失っているのではないか。親の態度派の
主張は，我々の親子関係や人間相互の関係に対
する態度が出生前診断技術の結果として変化し
でいくことを懸念している。
　一方反批判派の一部は，このような親の態度
派の考え方は「子供を望む女性は，授かるもの
ならどんな子供でも望むべきである」という
「母性愛主義」概念に基づくものであり，他に
も正当化できる親子関係の概念が存在すると主
張している。「プロジェクト主義」とよばれる
家族概念では，子供は親のプロジェクトの一部
であり，親がいろいろな制約の中で，子供が親
の夢や希望を実現できる条件をもてるように努
力することは正当化される。すなわち親は自分
が描く親子関係にあうように子供の条件を選ぶ
ことが許されるべきであって，条件に合わない
場合は拒否することができるのである。この概
念では，たとえば音楽に情熱を燃やす親は，聴
覚障害のために音楽に愛情を持つことが不可能
になると予想できる子供を拒否することは正当
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化されることになる。
　親が自分の夢を実現できそうな子供を選び，
できそうもない子供を拒否できるとする考え方
は「選択的心性」をのものであり，その論理を
押し進めていけば，精子や卵子の選択や，生殖
細胞の遺伝子操作すら肯定されることになるか
もしれない。それこそ障害者が懸念することで
あろう。
　（3）誤った情報
　第3の批判は，出生前検査は障害をもつ子供
やその家族の生活がどのようなものかに関する
誤った情報に依拠しているというものである。
固定観念でとらえられた障害者やその家族の生
活は否定的なものである。障害者は過酷な苦悩
と欲求不満の生活を送っており，障害児をもつ
ことによる緊張は家族生活を破綻させるとみな
されている。報告書では，こうした信念がデー
タに基づくものではなく，障害児が家族に及ぼ
す影響に関する調査によれば，障害児をもつ家
族の生活はさまざまな特徴を示しつつも，基本
的に障害児をもたない家族と変らないと指摘し
ている。障害児のいる家族は過酷な生活を強い
られるという神話が覆され，障害児のいる家族
がはるかにうまく暮らしているという正しい情
報が提供されれば，親はこの技術にそれほど熱
心にはならないだろう，と障害者は主張する。
　これに対して，出生前検査への願望は誤った
情報だけに基づくものではないという主張が紹
介されている。すなわち，誤った情報派の主張
は，回顧的判断によるものであり，ストレスは
多かったが最終的には報いの多かった経験を回
顧して，私はそれに満足していると言っている
が，そのことは，ストレスは多いが報いも多い
であろう経験を期待して，私も進んでそれをし
てみたいと考える予測的判断とは別のものであ
る。障害者のいる家族がストレスにうまく対応
し，より強くより賢明になったと認めたからと
いって，それを回避するのは不合理だとか道徳
的に問題があるということにはならない。障害
をもつことを否定しなくても，障害児を育てる
ことで多くの時間やエネルギーが必要とされる
という事実がある以上，それを拒否することを
間違っているとは言えないだろう。
　ここでも議論はかみ合っていないが，障害者
の主張しているのは，現実の出生前検査におい
て障害をもつ生活について深く考える余地を与
えない情報提供のあり方を問題にしているので
ある。報告書でも，「障害者コミュニティの主
張は……親になろうとする人が立ち止まって，
自分が何をしているかを考えさせること……
我々の決定を思慮なく自動的にではなく，思慮
深く情報を提供された上でのものにするのを援
助するという意図をもつ」と指摘されている。
障害者が最も主張したい点は，検査がルーティ
ン化され，障害者の生活が本当はどのようなも
のであるかも知ろうともせずに障害者を排除す
ることなのである。（報告書ではさらに進んで，
障害とは何か，障害はどこまで社会的に構成さ
．れているといえるかという問題を取り上げてい
るが，ここでは省略する）。
親の立場　産む選択の保証
　ここでいう親とは，すでに障害児を産み育て，
障害児と共に暮らすという経験をもつ親である。
出生前検査について積極的に発言する親はそれ
ほど多いわけではない。しかし発言する親の主
張は，基本的に障害者のそれと重なり合ってい
る。共に暮らし，十目の前にいるわが子の存在
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を否定するような価値観を受け入れるわけには
いかないというのが，発言する親に共通の思い
である。だが親の思いはやや複雑である。親の
多くは，わが子に障害があると知った時，「な
ぜ自分にそんな子が」というショックを受け，
試行錯誤の中で子供を受容してきたという体験
をもっている。それだけに，出生前検査で障害
児だと分かった時，「この子をあきらめて次の
子に期待しよう」と考える親たちの気持が全く
分からないわけではない。親の多くは出生前検
査が普及していない時代に子供を産んでいるの
で，「もしも自分の時にそんな検査があったら
悩んだかもしれない」と考えるからである。だ
が一方で，実際に障害をもつ子供と暮らしてき
て，子供が多くの満足を与えてくれる存在であ
り，人間にはいろいろな人生の送り方があるの
だということも実感している。だから出生前検
査を受けて，一時の悩みから中絶などを選んで
欲しくないと感じるのである。
　1990年代になって，母体血清スクリーニング
が導入されるようになると，障害児の親の団体
は危機感を強めるようになった。障害児をすで
に産んでいる親はハイリスク集団と見なされて，
次の子を産む時羊水穿刺を勧められることが多
い。そうした検査に抵抗感を感じながらも，そ
れは自分たちに限られた問題だと考え，検査を
受け入れる親も多かったと思われる。しかし母
体血清スクリーニングは，全ての妊婦に適用さ
れることで，標的となる障害をもれなく見つけ
出そうとする方向性をもった技術である。障害
児の親は，1血液検査という簡便な方法で，障害
ついて理解よりもむしろ偏見をもつ多くの人び
とにこの技術を用いることは，障害者を根こそ
ぎ排除しようとする優生学の再来だと受けとめ
たのである。
　障害児の親の団体，とりわけ羊水穿刺や母体
血清スクリーニングの最大の標的とされたダウ
ン症児の親の団体は，積極的に意見を表明して
いる。たとえば，カナダ・ダウン症協会は，
「ダウン症胎児を発見し中絶するという目的で
遺伝スクリーニングが広く用いられることは，
我々の社会の全てのダウン症者の生活の質に悪
影響を及ぼすと考える。この悪影響はダウン症
者への資金や支援サービスを減少させる可能性
があり，またダウン症者に対する社会の否定的
態度を助長するだろう…出生前遺伝検査の第1
の目的は，人口当りのダウン症出生率を下げる
ことであるべきではないと考える。その使用は，
母親と乳児へのよりよい医療ケアの提供に向け
られるべきである。ダウン症について出生前に
知ることで親や医療従事者が乳児の出生前後に，
必要な医療や手術などの処置の実施に関して準
備を行うことが可能になる」と述べている。
［Canadian　Down　Syndrome　Society，1999］
　アメリカの全国ダウン症会議はより突っ込ん
だ意見表明を行っている。［National　Down
Syndrome　Congress，1944］すなわち，「出生前
検査に関する家族の権利とは何か」という項目
の中で，「検査に関する同意と拒否の書式は，
出生前検査をしないという決定によって，親や
生まれてくる子供のどちらも，普通なら受ける
資格を与えられる医療や保健，法的利益や地域
サービスの喪失を被らないと明言しなければな
らない…全ての女性は年齢，出産歴，障害の有
無に関わらず，出生前診断を受けた後で妊娠を
継続する絶対的権利を与えられなければならな
い」として，いずれに関しても「法律が適切に
起草されるべきである」と述べている。また胎
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児に障害があると分かった親に対して，障害者
団体が用意すべき情報として，「障害に関する
ありふれた誤解をはらし，障害をもつ人の視点
から障害を提示しようとする情報」，「地域での
サービスや金銭的支援プログラムの情報」，「障
害者の公民権を保護する法律の要約」「障害者
や障害者の親が，親になろうとする人との対話
に応じられるようにすること」などをあげてい
る。また「出生前診断と優生学の問題にどう取
組むべきか」という項目を設けて，「中絶を規
制する法律は障害に関して中立であるべきであ
る」，「『欠陥胎児』などの軽蔑的意味を含む言
葉を用いないこと」「不法な生命訴訟は，障害
者に対して本質的に差別的であり禁止されるべ
きである」などの点をあげている。
　一方障害者団体の全てが，出生前検査に否定
的なわけではない。たとえば，英国ダウン症協
会は，「協会はダウン症の出生前検査は出生前
ケアの一部となっていることを受け入れる。妊
娠初期に流産の危険を伴わず，明確な結果を示
すことのできるいかなる検査も現在利用できる
検査より望ましい」と述べており，検査のルー
ティン化だけでなく，より早期の非侵襲的検査
を支持するような発言も行っている。
　英国ダウン症協会のように，出生前検査を簡
単に受け入れるような団体もあるが，一方検査
の受入れと拒否の間で揺れ動く，微妙な事情を
抱えた団体もある。リトル・ピープル・オブ・
アメリカ（LPA）は小人症（dwarfism）の当事
者や親によって作られている団体であり，現在
では小人症の当事者で結婚し子供をもうけてい
る人も多い。1994年に小人症の中で最も一般的
な軟骨形成不全症の原因となる変異遺伝子が発
見され（軟骨形成不全症は優性遺伝病であるが，
その多くは親から遺伝するものではなく突然変
異によるものである），これにより軟骨形成不
全症の出生前遺伝子スクリーニングが行われる
可能性が出てきたのである。この問題に関して，
LPAの元会長で自身が小人症者であるルー
ス・リッカーは，「我々は1ないし2世代のう
ちに，標準身長の親の下に生まれる小人症児が
劇的に減り，あらゆる身長の親に対して『健康
な』小人症児をスクリーニングしてその出生を
予防させようとする圧力がかけられるのを見る
ことになる可能性」があると述べている
［Ricker，1995］この判断は，ダウン症や二分
脊椎症などの致死的でもなく重度ともいえない
障害がスクリーニングの標的にされたことを考
えると，体は小さくても健康な普通の人生を送
れる小人症という「障害」に関しても，出生前
スクリーニングによって排除しようという圧力
がかかるだろうという危機感に基づいている。
LPAの会員は一般の妊婦（標準身長の親）が
出生前検査を利用して小人症の胎児を中絶して
しまうことに，恐怖を感じている。
　だが，リッカーは軟骨形成不全症に関するよ
り複雑な問題にもふれている。軟骨形成不全症
は優性遺伝病であるので，変異遺伝子が一つで
もあれば発症するが，その場合はあまり深刻な
問題は起こらない。しかし変異遺伝子が二つそ
ろった場合（ホモ接合体），幼児期に死に至る
きわめて重い病態となる。この致死的な小人症
は両親が軟骨形成不全症者の場合だけ，4分の
1の確率で生じる。そのため，これまでも両親
が小人症である場合，胎児の疾患を発見するた
めに超音波検査法が用いられてきたが，あまり
正確な技術とはいえなかった。しかし変異遺伝
子がみつかったことで，羊水検査によって胎児
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の致死的疾患を確実に発見できることになった。
リッカーはこの検査が「多くの軟骨形成不全症
のカップルから安堵の気持で迎えられている」
と述べているσしかし，この疾患は軟骨形成不
全症の出産児の2～4％を占めるにすぎず，
80％は標準身長の親の下で生まれているのであ
る。LPAの一部の会員は，「出生前診断で出産
の2～4％の悲嘆を救うことを可能にすること
は，軟骨形成不全症者全体の将来をリスクにさ
らすだけの価値があるのか」と主張し，出生前
診断はいかなる障害に関しても許容すべきでは
ないという立場をとっている。しかし多くの会
員はこうした考え方には否定的である。
　リッカーは，LPAでこの問題を分析してき
た結果，小人症者の社会が抱えることになった
ジレンマを次のように述べている。「（1）多くの
LPA会員は，自分たちが致死的でトラウマを
生む出産を予防するため，遺伝子情報を利用し
たいと思っている。②同時に多くの会員が，同
じ種類の検査を一丁目人々が利用することに恐
れを感じている。それは『私が線を引いた所な
ら満足できるが，あなたが線を引くと判断した
所では満足できない』という，中絶に関する一
般的な考えと似たところがある。（3）多くの会員
は，理由の有無に関わらず合法的中絶が可能で
ある限り，全ての選択を可能にする必要がある
という一般的なプロチョイスの立場をとってい
る」。
　このようなジレンマが生まれてはいるが，多
くの障害者の親たちは，たとえ出生前検査を受
けて障害があると分かっても，産むという決断
をした場合には十分な心理的，社会的支援をす
るよう求めている。リッカーによれば，ある標
準身長の親は，自分たちに生まれた子供が小人
症と診断された時医者が言った否定的な情報を，
もしも妊娠中に聞かされていたら，どうしてい
ただろうと考えると恐ろしくなると語っている
（子供はけっして医者の言うようにはならな
かったのである）。彼らがもどかしく思ってい
るのは，医療関係者に正しい情報が伝わらない
ことであり，一番恐れているのは，不十分で
誤った情報に基づいて生死の決定を行うことな
のである。
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